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Objectifs 


L e mouvement des soins palliatifs a pris son 
essor a partir des annees 1960 en Angle- 
terre. Le Dr Cicely Saunders y a joue un role 
preponderant en developpant le concept de dou- 
leur globale (douleur physique mais aussi psycho- 
logique, sociale et spirituelle) et en promouvant 
I'emploi des antalgiques morphiniques. Le Dr Elisabeth Kubler-Ross, 
psychiatre suisse travaillant aux Etats-Unis a ete quant a elle pion- 
niere dans I'etude des aspects psychologiques des malades en fin 
de vie. En France, la circulaire Laroque du 26 aout 1986 relative a 
('organisation des soins et a I'accompagnement des malades en 
phase terminale a donne une impulsion considerable a I'essor des 
soins palliatifs, relayee en 1999 par la loi Kouchner « qui garantit un 
droit d'acces aux soins palliatifs pour toute personne en fin de vie ». 
La circulaire du 19 fevrier 2002 a precise I'organisation des soins 
palliatifs : aux cotes des unites de soins palliatifs (USI) est avancee 
la notion de demarche palliative dans tous les services et le concept 
de lits identifies, le developpement des prises en charge palliatives 
a domicile et des reseaux de soins palliatifs a domicile. En 2004, en 
France, d'apres les donnees du site Internet de la SFAP (Societe fran- 
gaise de soins palliatifs), il existait 78 unites de soins palliatifs com- 
prenant au total 772 lits (3 000 en Angleterre) ainsi que 225 equipes 
mobiles de soins palliatifs et 93 reseaux de soins palliatifs a domicile. 

DEFINITIONS DES SOINS PALLIATIFS 
ET DE LA FIN DE VIE 

Soins palliatifs pluridisciplinaires 

Les definitions des soins palliatifs sont nombreuses, contenues 
dans les differentes lois, ou donnees par le conseil de I'Ordre des 
medecins, la SFAP, I'ANAES (Agence nationale d'accreditation des 


Identifier une situation relevant des soins palliatifs. 

Argumenter les principes de la prise en charge globale et 
pluridisciplinaire d'un malade en fin de vie et de son entourage. 

Aborder les problemes ethigues poses par les situations de fin de vie. 


etablissements de soins) ou I'OMS (Organisation mondiale de la 
sante). Nous citerons celle donnee par la SFAP : « Les soins pal- 
liatifs sont des soins actifs delivres dans une approche globale de 
la personne atteinte d'une maladie grave, evolutive ou terminale. 
L'objectif des soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques 
et les autres symptomes, mais aussi de prendre en compte la souf- 
france psychologique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs et 
I'accompagnement sont interdisciplinaires. Ils s'adressent au malade 
en tant que personne, a sa famille et a ses proches, a domicile ou en 
institution. La formation et le soutien des soignants et des benevoles 
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font partie de cette demarche. Les soins palliatifs et I'accompagnement 
considered le malade comme un etre vivant, et la mort comme un 
processus naturel. Ceux qui dispensed des soins palliatifs cherchent 
a eviter les investigations et les traitements deraisonnables (parfois 
appeles acharnement therapeutique). Ils se refusent a provoquer 
intentionnellement la mort. Ils s'efforcent de preserver la meilleure 
qualite de vie possible jusqu'au deces et proposent un soutien aux 
proches en deuil ». 

D'autres ont prefere des definitions-manifestes pour faire conna?- 
tre cette nouvelle attitude de soins : « c'est tout ce qu'il reste a faire 
quand il n'y a plus rien a faire » d'apres Therese Vanier en 1976, 
« une attitude qui se traduit davantage par une attention a la per- 
sonne souffrante qu'a la maladie » selon Rene Schaerer en 1987. 

Avec le mouvement des soins palliatifs, on decrete que lorsque 
que Ton ne peut plus guerir, on doit toujours soigner, dans le 
respect de la dignite du patient, et dans le souci de garantir I'hu- 
manite de notre societe. En fin de vie, les objectifs de soins visent 
le soulagement des douleurs et des inconforts, le soutien psycho- 
logique et I'accompagnement. Pour aborder les differents besoins 
du patient, revaluation releve d'une approche multidisciplinaire 
impliquant de nombreux partenaires : medecins generalistes, 
medecins specialistes, infirmiers, aides-soignants, kinesithera- 
peutes, assistantes sociales, psychologues, ergotherapeutes, die- 
teticiennes, pharmaciens, etc. Le travail en pluridisciplinarite 
signifie la confrontation des points de vue de chacun permettant 
I'enrichissement de tous, mais c'est aussi un defi lorsqu'il s'agit 
pour les equipes mobiles de soins palliatifs de s'integrer harmonieu- 
sement dans le fonctionnement d'un service hospitalier. 


Definitions de la fin de vie 

Lors de la fin de vie provoquee par une maladie avancee et evo- 
lutive ou le vieillissement, les therapeutiques medicales ne peuvent 
arreter la degradation globale ni I'ineluctabilite de la mort, meme 
si celle-ci peut encore etre retardee de quelques semaines ou mois. 

II existe actuellement une certaine confusion dans la termino- 
logie employee entre soins palliatifs, phase palliative, fin de vie 
et phase terminale. Lors d'une maladie chronique grave comme 


Tableau 1 


/ 


Etat general selon Findice 
de Kamofski et Fechelle de l’OMS 


Echelle de I'OMS 

■ 0 :aucun symptome 

1 1 : activite normale avec effort 
1 2 : activite normale impossible, necessite du repos 
1 3 : doit se reposer plus de 50 % du temps diurne 

■ 4 : moribond 

Echelle de Karnofski 

1 100 % : normal, pas de signe de la maladie 

1 90 % : peut mener une activite normale, 

symptomes ou signes mineurs de la maladie 

1 80 % : peut mener une activite normale 

mais avec efforts, symptomes ou signes mineurs de la maladie 

■ 70 % : incapable de mener une activite normale, 
peut se prendre en charge, autonome mais a stimuler 

1 60 % : aide occasionnelle necessaire, mais peut se prendre 
en charge pour la plupart de ses besoins, semi-autonome 

1 50 % : aide suivie et soins medicaux frequents, semi-autonome 

1 40 % : aide et soins particuliers, dependant 

1 30 % : severement handicape dependant 

1 20 % : tres malade, soutien actif, absence totale d'autonomie 

1 10 % : moribond, processus fatal progressant rapidement 


le cancer, on parle souvent de phase palliative initiale, lorsque 
des traitements specifiques sont possibles ayant pour but de pro- 
longer la vie, puis de phase palliative terminale lorsque les res- 
sources therapeutiques se limitent aux traitements symptoma- 
tiques. La phase terminale inclut la phase agonique qui va durer 
quelques jours ou semaines, ou Ton constate une degradation 
quasi quotidienne jusqu'au deces. On voit done que durant toute 
la phase palliative, les traitements specifiques doivent s'associer 
au traitement des symptomes, et que c'est leur importance rela- 
tive qui varie au cours du temps (figure). Les soins palliatifs cor- 


- QU'EST-CE QUI PEUT TOMBER A L'EXAMEN ? 

I Void une serie de questions qui, a partir d’un exemple de cas clinique, 
pourrait concerner l’item « Soins palliatifs pluridisciplinaires chez un malade 
en fin de vie — Accompagnement du patient et de son entourage ». 


Un homme de 78 ans, marie, ancien 
commer^ant et fumeur, a un cancer 
bronchique avec metastases pulmonai- 
res et hepatiques. Apres une premiere 
ligne de chimiotherapie par vinorelbine 
et cisplatine inefficace, il vient d’etre 
decide par l’oncologue un arret de la 
chimiotherapie, ce qui semble avoir 
angoisse le patient. 


Il a une alteration de l’etat general severe 
avec un etat de performance evalue a 3, 
une anorexie, une dyspnee d’effort Son 
traitement comprend Cortancyl 60 mg, 
Mopral, Loxen, Xanax et Deroxat. 

En tant que mededn d equipe mobile de soins 
palliatifs, vous etes appele a son chevet pour 
evaluation et organisation du retour au do- 
micile, souhaite par le patient et son epouse. 


O Quels sont les facteurs medicaux 
pouvant aggraver l’asthenie ? 

0 Comment prendre en chaige l’anorexie ? 
0 Comment prendre en charge la dyspnee ? 
Q Lors d’un entretien avec Fepouse, quels 
seront vos objectifs ? 

0 Quelles aides paramedicales peuvent 
etre prevues au domicile ? 

© Allez-vous contacter le medecin traitant 
et dans quels buts ? 


Elements de reponse dans un prochain numero 
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respondent aux traitements symptomatiques des signes lies a la 
maladie ou aux traitements specifiques. Ils peuvent done etre 
mis en place des la phase palliative initiale, voire meme a la phase 
curative en cas de maladie d'emblee symptomatique. II taut done 
eviter la confusion entre soins palliatifs et phase terminale, que 
provoque le terme unite de soins palliatifs. 

Dans le cancer, la duree de la phase terminale est de quelques 
mois (1 a 6 mois en moyenne), et elle varie en fonction du type 
de cancer, avec des disparites au sein d'un meme type de can- 
cer. Cette incertitude est un constat majeur qui cree en grande 
partie la complexity de la prise en charge des patients puisque 
les previsions sont aleatoires et qu'une reevaluation est en per- 
manence necessaire, mais qui octroie au patient son ultime 
liberte, celle d'etre le detenteur de sa maladie et de son histoire. 


TABLEAU CLINIQUE ET PRISE EN CHARGE 
THERAPEUTIQUE 


POINTS FORTS 

a retenir 

Les soins palliatifs d'un malade en fin de vie sont 
des traitements et des soins actifs visant a soulager 
les symptomes lies a la maladie ou aux traitements 
specifiques. Ils font reference a une prise en charge 
globale qui prend en compte la dimension physique, 
psychologique, sociale et spirituelle. Ils necessitent 
une demarche pluridisciplinaire faisant intervenir, 
selon la situation, aux cotes des medecins specialistes 
et generalistes, des infirmieres et aides-soignantes, 
kinesitherapeutes, dieteticiennes, assistantes sociales, 
psychologues, orthophonistes, ergotherapeutes... 

Les symptomes de malades en fin de vie comprennent 
souvent la douleur. L'alteration de I'etat general, I'anorexie 
accompagnee ou non de denutrition, les troubles cognitifs 
sont frequents. Ils doivent faire rechercher des facteurs 
associes, dont la correction est possible. 


Une etude portant sur 6 677 malades admis au centre de soins 
palliatifs Saint Christopher de Londres a repertorie I'ensemble des 
symptomes de patients admis entre 1975 et 1984. La douleur 
(v. items Q65 « Bases neurophysiologiques et evaluation d'une 
douleur aigue et une douleur chronique » et Q66« Thera peutiques 
antalgiques, medicamenteuses et non medicamenteuses ») est au 
premier plan, mais bien d'autres symptomes sont presents : 

- generaux (dans 70 % des cas) a type de fievre, asthenie, ano- 
rexie, denutrition, soif et deshydratation ; 

- respiratoires (dans 50 % des cas) a type de dyspnee, toux, 
encombrement ; 

- digestifs (dans 40 % des cas) a type de nausee, vomissement, 
occlusion, constipation, diarrhee, hoquet ; 

- urinaires (dans 25 % des cas) a type de retention, incontinence ; 

- cutanes a type d'escarre, prurit, ulcerations neoplasiques ; 

- neuropsychiques (dans 80 % des cas) a type d'anxiete, depres- 
sion, confusion, agitation ; 

- symptomes divers a type d'oedemes, ascite, anemie, sueurs, 
hypercalcemie. 

Le nombre important de symptomes doit conduire a un exa- 
men clinique rigoureux. 


Symptomes communs des patients 
en fin de vie 


1. Alteration de I'etat general 

L'alteration de I'etat general est constante et profonde a la 
phase agonique. II s'agit d'une sensation de grande fatigue, de 
faiblesse generalisee, d'epuisement ou de lassitude, confinant le 
patient au lit. 

Pour les echelles habituellement utilisees, il s'agit de patients 
grabataires, classes 4 dans I'echelle de I'OMS et evalues entre 
10 et 30 % dans I'indice de Karnofski (tableau 1). L'alteration 
de I'etat general est majoritairement liee a la maladie metas- 
tatique et I'insuffisance viscerale terminale qu'elle entraTne et, 
pour le cancer, a un eventuel syndrome paraneoplasique actuel- 


Les soins de bouche et la prevention des escarres doivent 
etre une preoccupation constante. La dyspnee severe 
ou I'asphyxie, parfois responsable d'une forte angoisse 
pour le patient ou ses proches, peut etre soulagee par 
('association d'oxygenotherapie nasale, de morphinique 
et d'anxiolytique. 

L'occlusion intestinale peut etre tres inconfortable 
sur le plan des nausees et vomissements en particulier. 

Les soins palliatifs se preoccupent de I'accompagnement 
et du soutien relationnel du patient et de ses proches. 
L'information doit toujours etre adaptee au patient, dans 
sa forme, et son contenu. 

Les proches souffrent moralement, parfois plus que 
le patient lui-meme, et une disponibilite et un soutien 
leur sont souvent necessaires, afin de les valoriser 
dans leur role d'accompagnants et de creer avec eux 
un sentiment d'alliance. 

Les soins palliatifs sont des soins continus, qui doivent 
s'appliquer aux patients hospitalises, necessites par leur etat 
et se poursuivre a domicile. En fin de vie, le maintien au 
domicile necessite une organisation prealable. Sur le plan 
relationnel, il convient d'evaluer le souhait et la disponibilite 
des accompagnants, de les informer sur la situation medicale, 
de les soutenir et de les valoriser dans leur role. Sur le plan 
social, des aides menageres ou financiers sont parfois 
utiles. Des hospitalisations temporaires de repit sont 
parfois utiles pour soulager et passer un cap aigu 
symptomatique ou pour soulager les proches. 


lement mal identifie sur le plan humoral. Certains facteurs associes 
peuvent aggraver I'asthenie tels qu'une anemie, une infection, 
une myopathie aux corticoTdes, des desordres endocriniens (hypo- 
thyroTdie, insuffisance surrenalienne) ou metaboliques (hypo- 
natremie, hypokaliemie, dysglycemie), une encephalopathie 
(oedeme cerebral, hydrocephalie, meningite), des troubles anxio- 
depressifs, certains medicaments dont les psychotropes. 
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2. Anorexie 

L'anorexie est definie comme la perte de la sensation de faim 
et de I'envie de manger. A la phase agonique, l'anorexie est cons- 
tante et profonde, concernant la prise alimentaire plus que la 
prise de boissons. La denutrition se definit classiquement par 
une perte de poids de plus de 10 % par rapport au poids habi- 
tuel, ou par I'indice de masse corporelle. Elle peut s'aider de 
dosage biologique comme celui de I'albuminemie. Dans le cadre 
du cancer, elle peut etre severe (syndrome anorexie-cachexie), 
probablement due a la secretion tumorale de facteurs de crois- 
sance comme le TNF. D'eventuels facteurs aggravants devront 
etre recherches (tableau 2). 


3. Nutrition et hydratation 

En fin de vie, la nutrition n'a pas pour but de faire prendre 
du poids, mais d'empecher une fonte musculaire pour preser- 
ver une meilleure autonomie physique. La prise en charge nutri- 
tionnelle, idealement avec I'aide d'une dieteticienne, cherche a 
maintenir I'alimentation et I'hydratation orales, qui font partie 
des plaisirs que le patient peut vouloir conserver le plus long- 
temps possible. La nourriture doit etre appetissante, adaptee 
au gout du patient et presentee de fagon attrayante. De petites 
quantites sont preferables, en augmentant le nombre de prises. 
Les complements nutritionnels hypercaloriques et hyperproti- 
diques peuvent etre utiles, pour optimiser le benefice nutri- 
tionnel des ingesta. 

La nutrition artificielle enterale ou parenterale peut etre pro- 
posee pour passer un cap, ou en cas d'atteinte definitive de la 
filiere digestive. Elle n'est pas indiquee si I'indice de Karnofski est 
inferieur a 50. L'hydratation, lorsqu'elle n'est plus possible ora- 
lement, est realisee par perfusion parenterale, intraveineuse s'il 
existe un catheter veineux ou une chambre implantable, ou sous- 
cutanee (serum sale ou glucose isotonique, 1 mL/min). A la phase 
agonique, une perfusion de 500 mL par jour est suffisante, afin 
de limiter le risque de surcharge hydrique (oedeme, encombre- 
ment bronchique). 


4. Syndrome confusionnel 

Dans le contexte medical de la fin de vie, Alteration de I'etat 
general s'accompagne souvent d'une baisse de la vigilance, les 
patients dormant de plus en plus dans la journee. 

II peut survenir parfois un syndrome confusionnel dont le 
tableau clinique est caracterise par Installation rapide de trou- 
bles de la memoire a court terme, de troubles de la vigilance 
(hypo- ou hypervigilance, parfois inversion du rythme nycthe- 
meral), de difficultes de concentration, avec parfois des trou- 
bles du comportement et des hallucinations. Le bilan etiolo- 
gique permet de retrouver le plus souvent une cause traitable 
(tableau 3). 

Meme en I'absence d'anxiete preexistante, la confusion est 
anxiogene pour le patient et il convient avant tout de tenter de 
le rassurer. Les patients les plus agites sont sensibles a un envi- 
ronnement eclaire, calme et confortable, et surtout a I'attention 
d'un soignant qui prendra le temps d'essayer de les comprendre. 


Tableau 2 


Facteurs aggravant l’anorexie 
et corrections possibles 


FACTEURS AGGRAVANTS 

ORIENTATION THERAPEUTIQUE 

Si nausees ± vomissements 

■ trouble du transit ? 

1 medicaments ? 

1 meningite tumorale 
ou infectieuse ? 

voir ci-dessous 

traitement specifique 

Troubles de la deglutition 

■ secheresse buccale 

1 mucite et cesophagite 

soins de bouche 
traitement antimycotique 
et anti-herpetique 

Troubles du transit 

■ stase gastrique 

■ constipation 

gastroparetiques (domperidone) 
laxatifs 

Medicaments 

■ opiaces, metronidazole 

adaptation du traitement 

Causes psychogenes 

■ depression 

■ anxiete 

antidepresseurs 

anxiolytiques 


II est egalement important de donner des explications a la 
famille. La prescription d'un anxiolytique sedatif ou d'un neuro- 
leptique, utiles en cas de troubles du comportement ou d'hal- 
lucinations, peuvent aggraver le syndrome confusionnel, et est 
done retardee le plus longtemps possible d'autant qu'un traite- 
ment etiologique est instaure. On utilise alors volontiers le mida- 
zolam par voie rectale, sous-cutanee ou intraveineuse (com- 
mencer par 0,25 mg/h) ou le lorazepam qui est moins sedatif 
(2 a 7,5 mg/j). L'haloperidol peut etre prescrit par voie orale 
(comprime et solution buvable), sous-cutanee et intraveineuse 
(de 5 a 40 mg par jour). 

5. Atteinte buccale 

Au cours de la phase terminale, I'atteinte de la bouche est tres 
frequente, favorisee par la deshydratation, la reduction de Ali- 
mentation, les lesions endobuccales malignes ou infectieuses et 
certains medicaments (antidepresseurs, scopolamine, morphine, 
diuretiques, oxygene). Certaines lesions buccales sont tres dou- 
loureuses, alterant le contort du patient, genant I'alimentation et 
la parole, sans oublier que la bouche permet aussi d'embrasser ! 

En cas de mucite herpetique ou mycotique, on applique un 
traitement specifique avec, d'une part des bains de bouche (bicar- 
bonate de sodium 1,4 %, antiseptique de type Hextril ou Glyco- 
thymoline), et d'autre part un traitement specifique par aciclo- 
vir (5 mg/kg x 3/j) pour la mucite herpetique, ou par fluconazole 
(50 a 100 mg/j) en cas de mycose buccale. L'application locale 
d'un antifongique est possible (Daktarin gel ou Mycostatine 
suspension). 
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Tableau 3 


Etiologie d un syndrome confusionnel 
et orientations therapeutiques 


ETIOLOGIE 

ORIENTATION THERAPEUTIQUE 

Medicaments 

■ opiaces, psychotrope, 

AINS, corticoTdes 

■ Syndrome de manque 

Adaptation posologique, 
arret si possible 

Sedatif 

Fievre 

Antibiotherapie 

Troubles metaboliques 

■ SIADH, hypercalcemie 

Restriction hydrique, 

Diphosphonates 

Defaillance viscerale 

Traitement specifique 
si possible 

Traumatisme recent : 

eliminer une fracture des os 
longs, un hematome sous-dural 


Anxiete 

Anxiolytique 

Chez la personne agee : 

globe urinaire et fecalome 

Sondage vesical, 

laxatifs et lavement intrarectal 



general. Elle est tres peu probable pour les patients en fin de vie 
dont I'etat se deteriore de jour en jour, ou de semaine en semaine 
si I'ulcere est profond (> 0,5 cm). 

Le traitement de I'escarre au stade de la rougeur repose sur 
les changements de position toutes les 2 ou 3 heures et ('appli- 
cation d'un pansement hydrocolloide. Au stade de I'ulceration, 
le nettoyage prealable au serum physiologigue est necessaire. 
Lorsgue I'escarre est constitute, la detersion est indispensable 
sur les plaies necrotigues ou fibrineuses ; elle peut etre manuelle 
ou aidee de pansements d'alginate ou hydrogel. Le recouvre- 
ment de la plaie par un pansement gui permet le maintien d'un 
milieu favorable a la cicatrisation spontanee se fait avec un pan- 
sement dont le choix s'appuie sur I'aspect de la plaie (seche, 
exsudative, hemorragigue). Le metronidazole en gel local ou 
par voie generale peut eliminer des mauvaises odeurs liees a 
une surinfection par des germes anaerobies. Le traitement chi- 
rurgical est necessaire, si le terrain le permet, en cas de necrose 
importante, d'abces, d'exposition osseuse, des axes vasculo- 
nerveux ou des tendons. Le traitement de I'escarre comprend 
evidemment le traitement de la douleur gu'il provogue. 


Symptomes par defaillance viscerale 
terminale 

1. Insuffisance respiratoire terminale ou asphyxie 


En cas de bouche sale, il convient de la nettoyer avec une 
brosse a dents souple, un batonnet ou un ecouvillon a I'aide d'une 
solution adaptee (NaCI 0,9 %, bicarbonate de sodium, hydrosol 
polyvitamine). L'elimination de depots adherents est facilitee si 
Ton mache des morceaux d'ananas (gui contiennent une enzyme 
proteolytigue). 

La secheresse buccale peut etre attenuee par I'utilisation de 
spray d'eau minerale, de glagons, de jus de fruits glaces, ou par 
des pulverisations endobuccales de salive artificielle (Artisial). 
Un stimulant des glandes salivaires, I'anetholtrithione (Sulfarlem 
S 25) peut etre utile. 

6. Escarre 

L'escarre est une lesion cutanee ischemigue liee a la com- 
pression des tissus mous entre un plan dur et des saillies osseu- 
ses. Ces lesions sont favorisees par I'immobilite, la maceration 
et la denutrition. La mise en place de mesures preventives adap- 
tees peut, le plus souvent, empecher leur survenue, en dehors 
de causes favorisantes locales comme une insuffisance veineuse 
ou arterielle, une perte de la sensibilite, ou une ulceration 
maligne. Ces mesures preventives comprennent les change- 
ments de position reguliers, le positionnement soigneux du 
patient pour eviter les points de pressions, les matelas speciaux, 
la manipulation prudente des patients pour eviter les trauma- 
tismes, le maintien de la peau propre et seche, et une evalua- 
tion cutanee guotidienne. 

Si une escarre s'installe, la probability de cicatrisation est 
dependante de la taille de I'ulcere, et de I'evolutivite de I'etat 


La dyspnee est une souffrance decrite par le patient comme 
la perception desagreable de manguer d'air. Ce symptome est 
tres angoissant pour le patient comme pour I'entourage. 

Les causes de I'insuffisance respiratoire peuvent etre multiples 
(tableau 4). 

En cas de dyspnee severe de repos confinant le malade au lit, 
I'ambiance de la chambre doit etre paisible, le malade doit etre 
assis, en position confortable avec des oreillers. L'oxygenothe- 
rapie est utile en cas d'hypoxie lorsgu'elle apporte un benefice 
clinigue. Neanmoins, elle peut avoir un effet rassurant si elle est 
laissee a la disposition du malade pour gu'il s'en serve a la 
demande. En cas de secheresse buccale, des bains de bouche 
sont pratigues. 

La corticotherapie (prednisolone a la dose de 1 mg/kg PO 
ou IV/IM) est utile en cas de compression tumorale des voies 
aeriennes, de syndrome cave superieur, de lymphangite carci- 
nomateuse, de bronchospasme severe, de pneumopathie 
radigue. 

La morphine apporte un soulagement subjectif de la sensa- 
tion de dyspnee. Les doses utilisees vont de 2,5 a 5 mg toutes 
les 4 heures par voie SC, ou une augmentation de la dose de 30 a 
50 % si le patient est deja sous morphine. Des bolus peuvent 
etre utilises a la demande. La morphine est particulierement inte- 
ressante pour les dyspnees d'origine cardiovasculaire (infarctus 
du myocarde, oedeme aigu du poumon, embolie pulmonaire) en 
raison de ses effets cardiovasculaires. 

Les anxiolytigues de type benzodiazepines sont indigues pour 
calmer I'angoisse du patient, par exemple le diazepam par voie 
orale ou le midazolam par voie parenterale. 
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Pour lutter contre I'encombrement bronchique chez ces patients 
pour qui I'effort d'expectorer est impossible, on limite I'hydratation 
et on peut prescrire un anticholinergique qui diminue les secre- 
tions bronchiques et a un effet bronchodilatateur. La scopolamine, 
par exemple, s'administre par voie parenterale ou en patch. Elle 
entraTne parfois une toxicite neurologique a type de somnolence 
ou d'agitation paradoxale et une secheresse buccale. 


2. Occlusion intestinale chronique definitive 

L'occlusion est une complication frequente du cancer, elle est 
due principalement a une obstruction tumorale digestive, une 
carcinose peritoneale diffuse, une stenose radique pour les can- 
cers pelviens, et peut etre aggravee par des troubles metabo- 
liques (hypokaliemie) et certains medicaments (morphiniques). 
Le tableau clinique de l'occlusion intestinale est tres heterogene 
en fonction du siege de I'obstruction ou du mecanisme de I'oc- 
clusion fonctionnelle. Lorsqu'elle est complete et definitive, il 
existe une intolerance alimentaire absolue, avec ou sans nausees 
et vomissements, douleurs abdominales, diarrhee. L'abdomen 
peut etre ballonne, ascitique, plat ou blinde. 

Pour ces patients en fin de vie, I'intervention chirurgicale n'est 
pas indiquee, et le traitement est avant tout medical. La deshy- 
dratation et les troubles hydroelectrolytiques doivent etre cor- 
riges par une perfusion intraveineuse adaptee. Pour lutter contre 
les nausees et les vomissements, on utilise I'haloperidol (2 a 
5 mg/12 heures par voie IV, SC ou sublinguale), la scopolamine 
(40 a 120 mg/j par voie SC ou IV) ou I'octreotide, analogue de la 
somatostatine (30 mg tous les 10 jours par voie SC). La douleur 
doit etre soulagee en utilisant les antalgiques selon les 3 paliers 
de I'OMS, sans hesiter a avoir recours a la morphine. 

En cas de vomissements persistants, I'aspiration naso-gas- 
trique pourra etre proposee aux patients, et si elle est efficace, 
une gastrotomie de decharge est envisagee. Le malade peut alors 
continuer a boire et a ingerer quelques aliments. 


3. Encephalopathie par insuffisance hepatocellulaire 
ou renale terminale 

Dans le contexte du cancer, I'atteinte tumorale hepatique, 
qui est bien plus souvent metastatique que primitive, se limite 
longtemps cliniquement aux perturbations du bilan hepatique 
de type cholestase. Lorsque la totalite du foie est atteinte, s'installe 
I'insuffisance hepatique : il existe alors une encephalopathie 
avec asterixis, qui evolue rapidement vers le coma hepatique, 
parfois associe a un ictere ou a des signes d'hypertension portale 
(ascite, dilatations veineuses de la paroi abdominale, varices oeso- 
phagiennes). 

Dans le contexte du cancer, I'insuffisance renale terminale est 
d'installation rapide, en rapport le plus souvent avec une obstruction 
ureterale bilaterale ou sur rein unique. La derivation chirurgicale 
(sonde double J, nephrostomie) n'est pas toujours possible techni- 
quement ou en raison du terrain. II s'installe alors rapidement un 
tableau d'encephalopathie puis de coma uremique. Pour les patients 
dans le coma, il n'y a pas de traitement specifique en dehors du 
maintien de I'hydratation, tel qu'il a ete presente plus haut. 


Tableau 4 


Etiologie de la dyspnee 
dans le contexte du cancer 
et orientation therapeutique 


FACTEURS AGGRAVANTS 

ORIENTATION THERAPEUTIQUE 

Obstruction des voies aeriennes superieures 

■ spasme larynge 

corticotherapie 

1 paralysie des cordes vocales 

tracheotomie 

1 obstruction endobronchique 

desobstruction endoscopique 

tumorale 

au laser 

■ compression extrinseque 

prothese tracheale, 
radiotherapie 

lasthme 

bronchodilatateurs, 

corticotherapie 

■ encombrement bronchique 

kinesitherapie et mucolytiques 
si expectoration possible 
ou scopolamine 

Obstruction bronchique distale 

IBPCO 

corticotherapie 

1 lymphanqite carcinomateuse 

traitement antitumoral 
specifique 

Reduction du volume pulmonaire 

■ epanchement pleural 

ponction/drainaqe pleural 
± talcaqe 

1 pneumothorax 

exsufflation a I'aiguille/drainage 

1 volumineuse tumeur thoracique 

■ collapsus 

■ chirurqie pulmonaire 

traitement antitumoral 
specifique 

1 distension abdominale 

ponction d'ascite 

Pathologie alveolaire 

1 pneumopathie infectieuse 

traitement anti-infectieux 

1 pneumopathie medicamenteuse 

eviction, corticoTdes 

1 pneumopathie radique 

corticotherapie 

1 cedeme pulmonaire cardiaque 

diuretiques 

Reduction des echanges gazeux 

■ embolie pulmonaire 

anticoaqulation efficace 

■ pericardite 

ponction/drainaqe ± fenetre 

■ syndrome cave superieur 
par thrombose 

prothese, anticoaqulation 

■ syndrome cave superieur 
par compression tumorale 

corticotherapie, radiotherapie 

Augmentation de la demande en oxygene 

■ anxiete 

anxiolytiques 

■ anemie 

transfusion de culots 
globulaires, erythropoietine 



218 


LA REVUE DU PRATICIEN / 2006 : 56 







ref2_bouleuc 19/01/06 10:20 Page 219 


ACCOMPAGNEMENT DU PATIENT 
ET DE SES PROCHES 

La confrontation a la maladie grave, et particulierement a la 
phase palliative, entraine une souffrance psychologique et phy- 
sique qui prend une forme particuliere pour chaque malade. 

ReconnaTtre la souffrance du patient et de ses proches, etre 
a I'ecoute de leur vecu, de leurs besoins et de leurs choix tout au 
long de la maladie, savoir informer en fonction de la demande 
et de la capacity a entendre de I'interlocuteur sont autant d'at- 
titudes qui favorisent une meilleure prise en charge et consti- 
tuent les principes du travail d'accompagnement. 


- la maTtrise (tenter de redonner une logique a la maladie, ratio- 
naliser, avec parfois des attitudes obsessionnelles) ; 

- la regression (se laisser materner par ses proches et ses 
soignants) ; 

- la projection agressive (deverser son amertume sur les autres) ; 

- la sublimation (devier I'energie de son angoisse sur sa capa- 
city a creer ou a construire) ; 

- le clivage du moi ou I'ambivalence (osciller entre espoir et des- 
espoir). Ce dernier mecanisme de defense explique les discor- 
dances depreciation entre differents soignants, qui ne font en 
fait que constater I'evolutivite psychique d'un meme patient. 

Accompagnement des proches 


Accompagnement du patient 

Comme pour toute maladie grave qui comporte une menace 
vitale, il existe toujours un decalage d'importance variable entre 
la perception subjective de la maladie et la realite medicale 
objective. En phase palliative, et a plus forte raison en fin de vie, 
ce decalage se creuse souvent en raison de la tres forte angoisse 
provoquee par la peur de la mort. 

La maladie grave est une veritable succession d'effractions 
psychologiques et physiques, et seul le desir de vie inne en chacun 
de nous permet probablement d'y resister. 

Le suivi medical prolonge et son cortege de consultations, 
d'examens complementaires, d'hospitalisations, de prelevements 
et d'injections parenterales peuvent contribuer a la destabilisa- 
tion psychique du patient en creant un sentiment degression 
physique, de perte de son intimite et « d'objetisation » par la 
medecine. A la phase palliative terminale, apres des pertes repe- 
tees, la decheance du corps mutile, impotent ou decharne s'ins- 
talle, creant une situation de dependance. Cette reduction des 
capacites physiques et les renoncements qu'elle implique vient 
marquer profondement la personnalite meme du patient et 
provoquer des bouleversements relationnels importants avec 
ses proches. 

A tout moment, la menace de mort presente suspend le temps 
et remet en question les projections dans I'avenir qui, jusqu'a- 
lors, donnaient du sens a I'existence. Aussi, le maintien d'un espoir 
est necessaire pour que le patient puisse rester un sujet vivant 
et desirant jusqu'a sa mort. Lorsqu'il est possible, le deuil d'une 
destinee commune avec ses proches represente un travail psy- 
chique long et douloureux. 

Pour lutter contre une realite devenue trop angoissante, le 
patient va parfois avoir recours a des processus defensifs qui 
se reveleront essentiels pour le proteger. Ces mecanismes de 
defense, frequents, automatiques et inconscients, ont pour but 
de diminuer les tensions et I'angoisse, et s'exacerbent dans les 
moments d'apprehension. Pour un meilleur soutien relationnel, 
il est essentiel de les reperer et de ne jamais tenter d'inviter le 
patient a y renoncer. Parmi eux nous citerons : 

- le deni (nier ce qui a ete bien entendu car refusant de I'accepter) ; 

- I'annulation (ne pas entendre une realite trop angoissante) ; 

- I'isolement (evoquer la gravite de son etat sans paraTtre affecte) ; 

- le deplacement (focaliser sa peur sur un element de substitution) ; 


La presence du proche devient essentielle pour le malade qui, 
en fin de vie, devient dependant. Le proche peut assurer les 
transports, aider dans la gestion de I'agenda medical, s'occuper 
des papiers administratifs, aider aux besoins fondamentaux 
comme I'habillement, la toilette, I'alimentation, donner les medi- 
caments, surveiller. Cette aide et ce soutien des proches consi- 
ders comme evidents et indispensables au domicile sont par- 
fois refuses a I'hopital, ou leur presence peut etre consideree 
comme perturbatrice ou comme une ingerence dans les activi- 
tes du personnel hospitalier. Une attitude plus ouverte envers 
les proches est indispensable, faisant naTtre chez eux un senti- 
ment d'alliance avec les soignants autour du patient. 

Les proches ont souvent besoin d'etre informes. Sur un plan 
legal, le secret medical reste un principe incontournable, qui 
impose aux medecins de toujours verifier I'accord du patient 
avant de transmettre aux proches des informations medicales 
(meme si, theoriquement, le secret medical ne peut meme pas 
etre leve par le patient lui-meme). La loi du 4 mars 2002 pre- 
voit une nouvelle qualification juridique, qui peut etre un parent 
un proche ou le medecin traitant, dont le consentement est 
necessaire lorsque le patient n'est pas en mesure d'exprimer 
sa volonte. 

Si les proches peuvent soulager malades et soignants, il faut 
admettre qu'ils ont aussi besoin d'aide. Accompagner une per- 
sonne en fin de vie consiste aussi a aider et soutenir les pro- 
ches dans leur vecu d'accompagnant. Le proche d'un patient 
est une personne qui souffre parfois plus que lui, avec sa pro- 
pre subjectivity : difficultes a accepter la realite medicale, 
angoisse de mort renvoyee par le patient qui le projette dans la 
sienne, mecanisme psychiques de defense. Une grande dispo- 
nibilite a leur egard pour une ecoute individualisee et attentive 
est necessaire. La generosite, I'amour ou la spirituality qui sus- 
citent chez eux leur comportement doivent etre soulignes, pour 
les valoriser et leur permettre d'accepter et de jouer leur role 
de passeur. 


Role et difficultes du medecin 

et des soignants dans I'accompagnement 

Lorsque le medecin peut etablir une relation d'ecoute et de 
respect mutuel, de confiance reciproque avec son patient, il lui 
apporte un reconfort humain essentiel. 
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Avant d'informer le patient ou ses proches sur des questions 
concernant le diagnostic ou le pronostic de sa maladie, le mede- 
cin doit realiser au prealable un sondage, lui permettant de 
decouvrir ce que le patient sait de sa situation medicale. Ce son- 
dage peut etre realise par de simples questions ouvertes, en 
demandant au patient ce qu'on lui a deja explique ou ce qu'il 
ressent. II est indispensable pour eviter une annonce brutale 
provoquant une sideration psychique dont le patient aura du 
mal a se remettre et qui risquerait de tiger et d'empecher une 
adaptation psychologique. Le sondage permet de donner une 
information progressive, pas a pas, en adaptant la forme a la 
personnalite du patient et le contenu a ce qu'il paraTt pret a 
entendre. 

L'information donnee aux proches doit respecter les memes 
principes. On evite en particulier de delivrer un pronostic grave 
seulement a la famille, ce qui risque d'empecher celle-ci d'avoir 
une relation authentique avec le patient et de provoquer chez 
elle une reaction de deuil anticipee (il n'y aurait pour les proches 
plus aucun autre projet que celui d'attendre la mort du patient). 
Mais lorsque qu'un patient est en phase agonique et dont la mort 
est proche, ou lorsque celui-ci maintient une reaction d'annula- 
tion ou de denegation, il se peut que les proches soient seuls 
informes du pronostic grave. 

Le patient en fin de vie est souvent tiraille entre deux desirs, 
celui de connaTtre la verite pour vivre de maniere adaptee a sa 
situation medicale et dans une relation d'authenticite avec ses 
proches, et celui tout aussi fondamental de garder un espoir de 
survie, pour rester sujet vivant et desirant. Le medecin et les soi- 
gnants doivent respecter cet equilibre difficile, qui peut se mani- 
fester sous la forme d'une tranche ambivalence fluctuante. 
Surfer sur la vague, mettre du gris entre le noir et le blanc, accom- 
pagner au plus pres restent un defi quotidien. 


escarre de stade III. D'autre part, il survient parfois un epuisement 
physique et psychique des proches du patient, d'autant que la 
phase palliative terminale aura ete de longue duree. 

Ces dernieres annees ont vu se developper I'offre des aides a 
domicile, avec en particulier I'apparition de reseaux de soins pal- 
liatifs a domicile et des associations proposant des auxiliaires de 
vie. L'inclusion dans un reseau permet d'augmenter le maintien au 
domicile, et 3 patients sur 4 meurent chez eux. Beaucoup de pro- 
gres sont encore a faire, par le developpement par exemple des 
hospitalisations de repit, en hospitalisation conventionnelle, voire 
en hopital de jour. Une reflexion au sein de la societe semble ega- 
lement necessaire pour determiner la place qu'elle souhaite offrir 
aux mourants a domicile et les moyens dont elle veut se doter pour 
la favoriser, comme p. ex. la possibility d'obtenir un arret de travail 
remunere pour I'accompagnement d'un proche agonisant. 

Aides de prise en charge a domicile : 
reseaux de soins palliatifs a domicile 

L'hospitalisation a domicile (HAD) ne couvre pas encore la tota- 
lity du territoire frangais. II s'agit d'un organisme de soins dirige 
par des cadres de soins et des medecins. La prise en charge pal- 
liative exclusive et les patients en fin de vie sont des indications 
d'admission retenues depuis quelques annees. Elle permet le pas- 
sage jusqu'a trois fois par jour d'une infirmiere ou d'une aide soi- 
gnante. L'HAD permet egalement, si necessaire, le passage d'une 
assistante sociale, d'une psychologue ou d'une dieteticienne. 

Les equipes mobiles de soins palliatifs, dont le nombre augmente 
regulierement, ont d'abord pour mission de favoriser les soins pal- 
liatifs au sein de I'hopital dont elles dependent. Dans certains centres 
anticancereux, elles peuvent aussi suivre les patients ambulatoires 
conjointement avec I'oncologue medical referent, et cela des la 


FIN DE VIE AU DOMICILE 

Choix du lieu de deces 
(domicile ou hopital) 

L'espace de vie d'un patient agonisant etant retreci, I'un des 
choix majeurs restant a sa disposition, s'il peut - ou veut - en dis- 
cuter, concerne le lieu de deces. Dans la plupart des etudes, 75 % 
environ des personnes interrogees, bien portantes ou malades, 
souhaitent deceder a leur domicile, sans facteurs sociaux ou 
medicaux clairement identifies favorisant ce choix. La realite est 
I'oppose de ce souhait, puisque plus de 3 patients sur 4 dece- 
dent en hospitalisation : il s'agit alors, dans le contexte du can- 
cer, soit d'une unite de soins palliatifs, soit du secteur d'hospita- 
lisation de cancerologie ou le patient a ete suivi, ou de proximite 
lorsque le service de cancerologie est eloigne. 

Les facteurs d'echec du maintien au domicile sont principa- 
lement au nombre de deux. D'une part, la prise en charge medi- 
cale est parfois trop complexe ou trop lourde (aspiration diges- 
tive continue, asphyxie necessitant la sedation, douleurs mal 
controlees, analgesie peridurale, plaie tumorale importante ou 
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phase palliative initiale si cela est necessaire (symptome difficile 
a controler, renforcement du soutien relationnel). Plus rarement, 
ces equipes se deplacent au domicile. 

Les reseaux de soins palliatifs permettent revaluation medi- 
cale palliative du patient et la coordination des soins au domicile. 
L'equipe coordonnatrice comprend des medecins de soins pal- 
liatifs et des infirmiers, qui ne realisent aucun acte mais qui ont 
un role de conseil et d'expert en collaboration avec le medecin 
generaliste et les infirmiers liberaux. Les reseaux ont souvent une 
psychologue et une assistante sociale a la disposition des patients. 

Le reseau a aussi pour but d'anticiper les complications medi- 
cales previsibles et de prevoir I'organisation de la prise en charge 
dans le contexte de I'urgence. II developpe souvent une astreinte 
medicale telephonique, avec ou sans deplacement possible. A 
titre d'exemples, pour la region parisienne, nous citerons les 
reseaux Ensemble (5 e , 13 e et 14 e arrondissements de Paris), 
Quietude (Paris), SPES (Essonne Sud), Nepale (Essonne Nord), 
Oceane (Seine-Saint-Denis), Le Pallium (Yvelines)... 


CONCLUSION 


S'engager dans la relation de soin avec la personne atteinte d'une 
maladie grave suppose pour le soignant d'apprendre a recon- 
naTtre, identifier, gerer ses propres reactions emotionnelles. 

C'est dans sa capacite a interroger ses pratiques qu'il pourra 
trouver une distance interieure suffisante lui permettant de 
reserver au patient un espace psychique, pour I'accueillir, I'en- 
tendre et I'entourer au plus pres. Cet effort de decentration, qui 
n'est pas aise, appelle un travail regulier de reflexion et de remise 
en question personnels, qui passe par la tentative parfois vaine, 
mais constante, de comprendre I'autre dans son cheminement 
toujours singulier vers la fin de sa vie. ■ 


MINI TEST DE LECTURE 


A/VRAI ou FAUX? 


□ Un patient en phase agonique doit etre hospitalise. 

0 Un lit medicalise peut etre installe gratuitement 
au domicile d'un patient. 

0 Certains reseaux de soins palliatifs ont mis en place 
une garde medicale la nuit. 


B/VRAI ou FAUX? 


□ La scopolamine peut reduire les vomissements 
en cas d'occlusion. 

0 En cas d'anorexie chez un malade en fin de vie, 
la nutrition parenterale peut prolonger la survie. 

0 La morphine peut entraTner une secheresse buccale. 

□ L'alimentation et la maceration favorisent 
la constitution d'escarres. 


C/QCM 


Concernant I'asphyxie chez un patient en fin de vie, 
quelles sont les propositions exactes ? 


D Elle genere souvent une forte angoisse qui peut etre 
soulagee par anxiolytique. 

□ Le patient est mieux soulage en decubitus. 

0 La morphine est contre-indiquee en raison 
de effet depresseur respiratoire. 

□ L'oxygene doit etre administre en fonction 
de la demande du patient. 


( ’P Vo / A 'A !d 'A ’9 / A 'A !d ’V : sesuodea ) 


MINI TEST DE LECTURE de la question 190, p. 201 


A/VRAI ou FAUX? 


□ Lors de convulsions febriles vraies, I'origine de la fievre 
est extracerebrale. 

0 Tout enfant de moins de 1 an qui fait des convulsions 
febriles doit avoir une ponction lombaire. 

0 Des crises brachio-faciales febriles evoquent une 
meningo-encephalite herpetique. 


B/VRAI ou FAUX? 


D Les spasmes du sanglot sont des crises d'epilepsie. 
0 Les myoclonies sont toujours epileptiques. 

0 Le syndrome de West comporte une regression 
psychomotrice, des spasmes et une hypsarythmie. 


C/QCM 


Parmi les criteres suivants, lesquels sont ceux 
de convulsions febriles complexes ? 

□ Duree superieure a 15 minutes. 

0 Debut partiel. 

0 Episodes repetes dans les 24 heures. 

□ Antecedents familiaux de convulsions febriles. 


( X 'Z 'l : D / A !d 'A : 9 / A 'A 'A : V : sasuodaa ) 
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